[ J [ ]
€on mi
Sainte-Justine
N Gomemen

s c h e y4 I ,e n fa n t

Dépliant d'information destiné aux parents



Votre enfant a eu ou aura une installation de gastrostomie. Quel que
soit le type de dispositif choisi, les soins demeurent semblables. Ce
document a été créé pour vous. Nous vous invitons a le consulter pour
trouver les réponses a plusieurs de vos questions et en apprendre
davantage sur cette fagon d'alimenter votre enfant. Au besoin, n’hésitez
pas a consulter les membres de I'équipe soignante de votre enfant:
médecin, infirmiére, stomothérapeute ou nutritionniste.

Pourquoi mon enfant a-t-il besoin
d’'une gastrostomie ?

La gastrostomie permet de fournir un soutien nutritionnel a l'enfant a
I'aide d'un tube ou d'un dispositif inséré directement dans l'estomac. Il y a
principalement deux raisons qui motivent I'installation d'une gastrostomie
chez un enfant.

» Trouble de déglutition (probléme pour avaler)

Certains enfants ne peuvent pas s‘alimenter par la bouche a cause
d'un probleme de déglutition. Il existe alors un risque de fausse route
(les aliments ou les liquides risquent de passer dans les poumons). Ce
probleme est fréquent chez les enfants avec une paralysie cérébrale ou
les enfants ayant une atteinte neurologique survenue a la suite d'une
maladie ou a un traumatisme cranien.

» Insuffisance d'apport

Certains enfants ne peuvent pas s'alimenter suffisamment par la bouche
pour assurer leur croissance et absorber les éléments nutritifs essentiels.
Ce probleme est fréquent chez les enfants avec une malformation car-
diaque, une fibrose kystique, des maladies rénales chroniques, chez les
prématurés ou les enfants avec des problemes intestinaux chroniques.

Les enfants alimentés par gastrostomie recoivent des préparations nutrition-
nelles adaptées a leurs besoins La gastrostomie n'empéchera pas I'enfant
de s'alimenter par la bouche a moins qu'il ait un probleme de déglutition
qui rend l'alimentation par la bouche dangereuse

Différence entre tube nasogastrique et gastrostomie

Le tube nasogastrique est inséré par une narine et descend jusque dans
l'estomac de I'enfant afin de lui administrer directement les préparations
nutritionnelles. Cette méthode est surtout utilisée pour les patients ayant
besoin de support nutritionnel a court terme (moins de 2 a 3 mois). Elle
comporte certains risques et inconvénients.



Inconfort
Risque d'étre inséré accidentellement dans les poumons
Facilité d'un retrait accidentel

Changement mensuel

Visibilité au niveau du visage

Le choix de passer du tube nasogastrique a la gastrostomie nécessite
un cheminement personnel qui peut prendre un certain temps. L'équipe
soignante est disponible pour vous éclairer et vous écouter au cours de
votre processus décisionnel. Cependant, une fois la décision prise, la plupart
des parents voient une amélioration de la qualité de vie de leur enfant, a
la suite de l'installation de la gastrostomie.

Comment la gastrostomie est-elle installée ?

Linstallation de la gastrostomie se fait sous anesthésie générale. Elle peut
étre installée de trois différentes fagons: par voie endoscopique, par voie
radiologique ou par voie chirurgicale. Léquipe médicale choisira la méthode
d'installation en fonction de I'état de santé de votre enfant ou selon les
autres interventions prévues au méme moment.

Voie endoscopique

/

Un tube muni d'une caméra, nommé endo-
scope, est introduit par la bouche et poussé
jusque dans l'estomac. Une petite incision est
faite au niveau du ventre pour permettre de
passer le tube d'alimentation. La procédure
dure environ 15 minutes et requiert donc une
anesthésie relativement courte. Le bouton de
gastrostomie sera installé en centre de jour
12 semaines apres la pose de la gastrostomie. \_

Voie radiologique

Au cours de cette procédure, un tube ou un bouton de gastrostomie est
installé en salle de radiologie d'intervention. Une incision est faite sur le ventre
et des fils d'ancrage sont installés afin de fixer la paroi de I'estomac avec la
peau. Ces fils seront coupés généralement 2 semaines apres l'installation
de la gastrostomie. Il est possible que le bouton ne puisse pas étre installé
le jour de l'intervention. Dans ce cas, on installera a votre enfant un tube
qui pourra étre changé pour un bouton 6 semaines aprés l'intervention.



Voie chirurgicale

Cette technigue peut étre faite seule ou combinée
a une autre intervention. Lorsqu'elle est faite
seule, une petite incision ombilicale est pratiquée
pour insérer une caméra, et une autre incision est
faite sur le site ou sera installée la gastrotomie.
L'estomac est fixé a la paroi abdominale et le
bouton de gastrostomie définitif est mis en place.

Est-ce que mon enfant aura de la douleur?

Immédiatement apres la pose de la gastrostomie, I'enfant ressentira une
certaine douleur et des médicaments seront prescrits pour le soulager. La
douleur diminue généralement assez rapidement et apres quelques jours.

Mon enfant devra-t-il restreindre ses activités ?

Votre enfant pourra reprendre ses activités normales apres l'intervention.
Il 'est cependant important de s'assurer que le tube de gastrostomie est
bien fixé pour éviter qu'il s'arrache accidentellement.

Mon enfant pourra-t-il prendre un bain
ou se baigner?

Apres 7 jours, le site peut étre immergé sans risque. Le bain et la baignade
en piscine sont donc permis a partir ce moment. Pour la gastrostomie
installée en radiologie, le bain et la baignade seront permis apres le retrait
des fils d'ancrage, soit environ deux semaines apres l'intervention.

| = Connecteur ‘A quoi ressemble le tube
‘ de gastrostomie ?

Le tube de gastrostomie installé par voie endoscopique,
communément appelé « PEG », est muni d'un disque de
rétention interne et d'un disque de rétention externe. Le
disque interne prévient le retrait accidentel du tube, alors
que le disque externe empéche la migration du tube a
I'intérieur de I'estomac. Lors de votre congé de I'hopital,
I'infirmiere stomothérapeute vous indiquera la mesure
du repére externe ol devrait se retrouver le disque de
rétention externe.
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Fixation de la sonde

Il estimportant de maintenir un angle
de 90° entre le tube d'alimentation et la
surface de I'abdomen de I'enfant afin que
le conduit cicatrise de facon optimale.
Linfirmiere vous enseignera comment
fixer la sonde avec un filet de rétention,
ainsi gu'un linge roulé. Du matériel vous
sera remis a votre départ de I'hdpital.

Qu’est-ce que le bouton de gastrostomie ?

Le bouton de gastrostomie sera mis en place
initialement si la gastrostomie est installée
par voie chirurgicale. Si la gastrostomie est
installée par voie endoscopique, le bouton
sera installé sous sédation, 12 semaines
apres l'intervention. Le bouton a l'avantage
d'étre au niveau de la peau, et par le fait
méme beaucoup moins encombrant que
la sonde. Le bouton est maintenu en place
dans I'estomac grace a un ballonnet qu'on
gonfle avec de I'eau du robinet. Linfirmiere
stomothérapeute vous indiquera, au moment
opportun, comment vérifier la quantité
d'eau dans le ballonnet et quelle quantité
s'y trouve.

/

oesophage

duodénum

o

paroi de
'abdomen

/

Comment administrer les préparation

nutritionnelles ?

Le médecin déterminera avec l'aide de la nutritionniste la meilleure prépa-
ration nutritionnelle a administrer par la gastrostomie. Les préparations
nutritionnelles incluent deux types de produits: les préparations commer-
ciales pour nourrissons, et les formules nutritives pour enfants de plus d'un
an. Elles pourront étre données de différentes fagons:

» En bolus, on donne une quantité de préparation a intervalle précis

durant la journée (courte période avec un débit plus élevé);



» En continu, on donne une quantité de préparation durant plusieurs
heures (plus longue période avec un débit moins élevé).

La nutrition entérale devra, idéalement, étre administré a I'enfant lorsque
celui-ci est en position assise ou semi-assise afin de diminuer le risque
de reflux.

Il est recommandé de laisser la suce au bébé pendant la période de nutrition
pour lui permettre d'associer le réflexe de succion avec la sensation d'avoir
I'estomac plein.

Apres la période de nutrition entérale, la tubulure doit étre soigneusement
rincée pour éviter les blocages. Il faut irriguer la sonde par coups saccadés,
avec 20 mL d'eau tiéde ou selon les besoins hydriques de votre enfant.

D Avant et apres l'alimentation.

» Avant et aprés I'administration de chaque médicament.

» Toutes les 4 a 6 heures si le patient est alimenté de fagon continue.
]

1fois par jour si la sonde ou le systeme d'alimentation ne sont pas utilisés.

[l ne faut jamais brancher la seringue directement dans le bouton de
gastrostomie. La rallonge doit toujours étre utilisée pour administrer
I'alimentation ou les médicaments afin de ne pas endommager la
valve anti-retour du bouton.

Peut-on administrer les médicaments
par la gastrostomie ?

Les médicaments peuvent étre administrés par la gastrostomie. Il est
préférable d'utiliser des solutions liquides. Comme ces solutions sont en
général trés visqueuses et collantes, il est recommandé de bien rincer les
tubulures immédiatement apres avoir administré la dose de médicament.
Les comprimés peuvent étre écrasés et dilués dans I'eau, mais il faut bien
rincer aprés. Il est déconseillé de mélanger les médicaments ensemble
avant de les administrer.

Nettoyage et remplacement des rallonges et du
bouton de gastrostomie

Les rallonges de gastrostomies doivent étre changées tous les mois,
ou avant si les matériaux deviennent durs, craquelés ou souillés de dépots
malgré un bon nettoyage. Les rallonges de gastrostomie doivent étre
nettoyées quotidiennement avec de I'eau et du savon a vaisselle. Ne pas
oublier de nettoyer I'embout Enfit de la rallonge avec une brosse a dent ou



une brosse a paille. Bien assécher apres le nettoyage en insufflant de I'air
dans la rallonge avec une seringue.

Le bouton de gastrostomie doit étre changé environ tous les 6 mois.
Linfirmiere stomothérapeute vous accompagnera dans chaque étape afin
que vous soyez en mesure de faire le changement vous-méme a la maison
au moment opportun.

Le liquide gastrique ne devrait pas sortir lorsque vous ouvrez le bouchon
du bouton, car une valve empéche le retour du contenu de l'estomac. S'il
y a un écoulement par le bouton quand vous l'ouvrez, cela signifie que la
valve peut étre brisée et le bouton a alors besoin d'étre remplacé.

Quels sont les soins de la gastrostomie ?

Une stomothérapeute vous rencontrera lors du séjour de votre enfant a
I'h6pital pour vous expliquer les soins de la gastrostomie.

Durant les 24 a 48 heures apres l'intervention, un pansement absorbant
sera mis en place sur le site d'insertion de la gastrostomie. Apres cette
période, s'il n'y a pas d'écoulement, le site sera laissé a l'air.

Il sera trés important de nettoyer la peau autour du dispositif d'alimentation
au minimum une fois par jour dés le lendemain de l'intervention afin de
déloger tous les petits dépbts de sécrétions qui peuvent se former autour
du tube.

> Nettoyer la peau sous le dispositif avec de I'eau saline
et une tige montée ou une compresse, et bien assécher.

> Répéter le nettoyage au besoin durant la journée si des
sécrétions sécoulent a nouveau.

> Tourner le bouton ou le tube de gastrostomie de 360°.

Soins quotidiens les

7 premiers jours apres
Iintervention

(a faire chaque jour)

> Nettoyer le site au moins 1 fois par jour lors du bain

Soins quotidiens 7 jours
apres l'intervention
(a faire chaque jour)

Au besoin, aprés avoir eu
I'enseignement et I'accord
du médecin oudela
stomothérapeute

avec de l'eau et du savon doux, et bien assécher.

Répéter le nettoyage au besoin durant la journée si des
sécrétions sécoulent a nouveau.

Tourner le bouton ou le tube de gastrostomie de 360°.

Vérifier la quantité d'eau dans le ballonnet si le bouton
de gastrostomie vous semble moins bien ajusté, ou
qu'ily a des fuites de liquide entre la peau et le bouton.




Finalement, il est important de savoir que le dispositif d'alimentation, que
ce soit une sonde ou un bouton de gastrostomie, devrait étre bien ajusté
a la peau sans étre trop serré. Lorsque I'enfant est en position assise, si
le dispositif créé un pli abdominal, c'est qu'il peut étre trop serré. Si vous
avez un doute sur l'ajustement du dispositif, ou si vous avez de la difficulté
a le tourner, contactez la stomothérapeute ou votre médecin qui vous
indiqueront la marche a suivre.

Quelles sont les complications possibles?
Comment les prévenir et les traiter ?

Erythéme

L'érytheme est une rougeur ou une irritation de
la peau. En nettoyant et en asséchant la peau
autour du tube ou du bouton de gastrostomie
au minimum 1 fois par jour, vous contribuerez a
réduire le risque d'érytheme. Il est normal que
de petits écoulements de lait ou de sécrétions
se produisent. Cependant si les écoulements sont importants au point ol
vous devez nettoyer le site plus de 2 fois par jour, vous devriez protéger
la peau afin de prévenir son irritation. Pour ce faire, utilisez une creme
barriéere comme de la creme de zinc, ou une compresse séche que vous
insérez entre la peau et le dispositif. Un protége-dessous non-parfumé
coupé en deux peut également étre utilisé. Si la rougeur persiste malgré
les mesures mis en place, contactez votre infirmiére stomothérapeute.

I &

Infection

La peau contient de nombreux micro-organismes qui ne

causent normalement pas d'infection. Cependant, il peut

§ arriver que certaines bactéries s'infiltrent dans les tissus

\ > autour de la gastrostomie, ce qui peut occasionner une

infection de la peau nommée cellulite. Le premier signe

d'infection est la douleur a la manipulation. Il peut également y avoir de la
rougeur, chaleur, gonflement et écoulement.



Signes d'infection a surveiller au site de
la gastrostomie

Lorsque ceci se produit, il faut contacter la stomothérapeute durant
les heures d'ouverture ou consulter un médecin/IPS rapidement. lls
vous indigueront la conduite a tenir, et au besoin vous prescriront
des antibiotiques.

» Douleur nouvelle ou disproportionnée lors de la manipula-
tion du tube de gastrostomie ou du bouton

Rougeur de plus de 2cm autour du site
Ecoulement purulent (épais)

Chaleur

(Edeéme et induration autour du site

Fievre

Hypergranulation (bourgeon muqueux)

C'est la complication la plus fréquente des tubes d'alimentation. Un bourgeon
est une prolifération excessive de tissus autour du site de gastrostomie
qui se manifeste par une protubérance rosée et humide a I'entrée du
conduit. Bien que cette condition soit bénigne, il est important de traiter
le bourgeon afin d'éviter qu'il ne devienne plus douloureux, volumineux
et difficile a traiter. De plus, la présence d'un bourgeon autour du site
gastrostomie engendre des écoulements qui peuvent a leur tour causer
un érytheme.




Il est possible de prévenir I'apparition de tissus d’hypergranulation
avec les stratégies suivantes:

PEG Bouton

Ne pas laisser I'enfant
jouer avec son tube
Garder le site ou son bouton de
d'insertion propre gastrostomie. Couvrir

Utiliser le filet Retirer la rallonge
pour immobiliser de gastrostomie
la sonde de apres chaque

et sec en tout avec un vétement,
temps exemple cache couche,

ou une ceinture de
gastrostomie au besoin

gastrostomie utilisation pour
et maintenir un éviter toute
angle de 90° avec traction sur le
la peau bouton

Le traitement des bourgeons consiste a les cautériser avec des batonnets
de nitrate d'argent 2 fois par semaine jusqu'a leur disparition compléte.
Dans certaines situations, une creme de cortisone peut étre prescrite afin
de réduire l'inflammation, et ainsi réduire la suproduction de tissus.

Donc, si vous constatez la présence d'un bourgeon autour de la gastrostomie
de votre enfant, contactez votre infirmiere stomothérapeute afin qu'elle
puisse vous guider vers le bon traitement.

Retrait accidentel

Afin de prévenir le retrait accidentel, assurez-vous que la sonde de
gastrostomie est fixée adéquatement tel qu'on vous I'aura enseigné lors de
votre congé de I'hdpital (voir section 6). Pour le bouton de gastrostomie,
assurez-vous qu'il soit bien ajusté et que le ballonnet contienne la bonne
quantité d'eau. Vérifiez la quantité d'eau dans le ballonnet seulement si
vous avez regu la formation et l'autorisation de votre équipe médicale ou
de la stomothérapeute.

Le retrait accidentel de la sonde de gastrostomie, bien qu'impressionnant,
n'est pas dangereux. Cependant, il faut agir vite puisque l'orifice peut
se refermer en 2 a 3 heures. Si l'estomac est plein au moment du retrait,
du liquide gastrique ou de la préparation nutritionnelle s'écoulera sur la
peau. Vous pouvez alors placer un linge ou un pansement absorbant pour
contenir les écoulements.
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La conduite a tenir en cas de retrait accidentel est différente selon la
situation de chaque enfant. Voici un tableau qui résume les interventions
possibles. Il est cependant important de suivre les consignes que vous
aurez regues a I'hopital.

Gastronomie
installée par voie

<12 semaines
endoscopique LTI T
linstallation Revenir a l'urgence
(PEG) rapidement
Ne rien mettre dans le
conduit de gastrostomie

Gastronomie
installée par voie
chirurgicale ou
radiologie

< 6 semaines
depuis
l'installation

Apres le retrait du PEG et Réinsérer le méme bouton s'il est encore
l'installation du premier fonctionnel ou un nouveau bouton
bouton ET apres avoir recu —p- ou
I'enseignement par la Insérer une sonde a ballonet dans I'orifice

stomothérapeute si aucun bouton n’est disponible

Blocage de la tubulure

Il est rare que les gastrotomies se bloquent. Lors d'un blocage, avec une
petite seringue de 3 mL remplie d'eau tiede, il est possible de tenter d'aspirer
et d'injecter répétitivement par coups saccadés. Tout en effectuant cette
procédure, vous pouvez rouler et comprimer le tube de gastrostomie ou
la rallonge entre vos doigts afin de déloger l'obstruction. Si cela s'avere
inefficace, aviser votre médecin qui pourra vous prescrire une solution
spéciale d'enzymes et de bicarbonate pour débloquer le dispositif.

La gastrostomie est-elle permanente ?

La gastrostomie peut rester en place aussi longtemps qu'elle est nécessaire.
Cependant, lorsque I'équipe soignante, en accord avec les parents, juge que
I'enfant n'a plus besoin de sa gastrostomie, elle peut aisément étre enlevée.
En général, un essai de 6 mois sans alimentation par la gastrostomie,
pendant lesquels I'enfant prend du poids et grandit normalement doit étre
fait avant de prendre la décision d'enlever la gastrostomie.



Pour se faire, le médecin ou la stomothérapeute enlévera simplement le
bouton, et l'orifice devrait se refermer en quelques jours. Si la gastrostomie
a été en place plus de 18 a 24 mois, il est possible qu'une chirurgie soit
nécessaire pour refermer le conduit s'il ne se referme pas de lui-méme.

A retenir

Contactez la stomothérapeute si:

» Une rougeur, une induration et de la douleur apparaissent au site de
la gastrostomie;

» Le bouton semble trop petit ou trop long;

» Des écoulements fréquents et abondants se produisent autour du bouton.

Présentez-vous a l'urgence si:
» Un retrait accidentel du bouton ou du tube survient avant la période
de cicatrisation qui vous a été indiquée;

» Des signes d'infection autour de la gastrostomie apparaissent avec
fievre et mauvais état général.



Information importante

Gastrostomie

La gastrostomie de votre enfant a été installéele

Type : Chirurgicale [J Radiologique [J Endoscopique [J

Nom du médecin responsable:

Bouton de gastrostomie

Installé le: Type de bouton:

Taille: Fr cm

Personnes-ressources et coordonnées

Stomothérapeute:

Infirmiere aux soins a domicile:

Infirmiéres de la clinique
de gastro-entérologie:

Nutritionniste:

Nous vous invitons a consulter les vidéos sur les soins du site de
gastrostomie et la cautérisation du bourgeon en suivant le lien suivant:

https://www.chusj.org/fr/soins-services/S/Stomotherapie/Gastrostomie
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